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Introduccion

En Febrero de 2017 AEAL, Asociaciéon Espafiola de Afectados por Linfoma,
Mieloma y Leucemia, se propuso Trobojor en la identificacién de las necesidades %
expectativas de las personas que conviven con Mieloma Mu|ﬂp|e, con el objeﬂvo de
comprender el grodo de satisfaccion de los pacientes con respecto al proceso asistencial

vy la atencidn socio-sanitaria del paciente con Mieloma Multiple.

Para ello ha sido relevante recordar algunos aspectos bdsicos de la enfermedad y su
interferencia en la calidad de vida de los pacientes, asi como conocer los criterios de

valoracion de los pacienfes y su satisfacciéon con la atencidn sanitaria.

Es interés de todos mejorar el balance entre beneficios y riesgos del proceso
asistencial, la mejor disposicién de recursos % el disefio de intervenciones que puedon
generar un impacto signiﬁcoﬂvo en la vida de los pacientes, incluso si estas no estdn
perfecmmenfe alineadas con la estricta atencién clinica, porque la incorporacion de lo
innovacion en el tratamiento del Mieloma Mu|ﬂp|e nos ha permiﬂdo mejorar [
supervivencia, pero esta supervivencia viene ocompoﬁodo de necesidades psico—soci0|es

que deben ser reconocidas, medidas y debidamente cubiertas.

AEAL se propuso entonces obtener bases de informacién tanto en perspectiva de los
pacientes como de los profesiondes socio-sanitarios, que permifieran proponer buenas
ordcticas para la atencion integral del Mieloma Multiple. Para desarrollar este proyecto
se decidié contar con pacientes y familiares pOr su conocimiento vivencial Y SU experiencia
con la enfermedad. A su vez, se penso imprescindib|e la participacion de las Sociedades
Cientfficas que representan las especiohdodes médicas y socio-sanitarias que infervienen o

que deberian intervenir en la atencién del paciente con Mieloma Mdiltiple.
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Han transcurrido 6 meses desde el inicio de este proyecto y fenemos la satisfaccion
de poder presentar un conjunto de conclusiones % recomendaciones que recogen
o|gunos necesidades de inmediata atencién que brindarian un impacto relevante en la
satisfaccion % la mejora de lo percepcion del proceso asistencial por parte de los

oacientes vy las familias que conviven con el Mieloma Mdltiple.

Este informe es un paso importante, pero no es el tnico. Debemos ahora reflexionar
sobre la necesidad de medir los resultados de las intervenciones sanitarias tomando en
cuenta la perspectiva de los pacientes v las necesidades mas allé de la clinica, vy esto

quiere decir tratar no sélo a la enfermedad sino al pacienfe que convive con ella.

No queremos finalizar sin antes reconocer % Qgrodecer la colaboracién % el
entusiasmo de todos los profesiono|es e instituciones, asi como pacientes y familiares,

que desinteresada y generosamente nos han permiﬁdo desarrollar este proyecto.
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Resumen de recomendaciones para la
atencion meédica y psicosocilal de calidad
orientada al paciente con Mieloma Multiple

Este resumen recoge Q|gunas de las recomendaciones surgidas a partir del estudio del
proceso asistencial del Mieloma MLJHip|e, en la perspectiva de pacientes y familias que
conviven con la enfermedad y profesiono|es sanitarios que diariamente intervienen en el
diqgnésﬂco, fratamiento y cuidados de esta enfermedad. Las opiniones y experiencias de
ambos colectivos establecen un punto de por’rida para identificar dreas de mejora que
servirdn de guia para com(iguror pbnes de accidn orientadas a la satisfaccion de los
pacientes vy el mejor Qprovechomien’ro de los recursos sanitarios. Al final de este informe se
recogen ofras lineas de actuacion que sugerimos y que responden a la perspectiva de los

pacienfes y @ las necesidades no cubiertas actualmente.

Orientacién al paciente recién diagnosticado con Mieloma Multiple
Dado el desconocimiento genero| del mundo de la hemo’ro|og|’o, se recomienda que
el profesioncﬂ desarrolle un espacio para exp|icor la informacién bdsica Y% relevante all

ritmo que el paciente necesite, con un |enguoje claro % sencillo.

Promocién de la comunicacion médico-paciente

Crear grupos de formacién estructurada especfﬂca sobre la comunicacion
médico—pocierﬁe que permitan el desarrollo profesioncﬂ de habilidades de comunicacion %
competencias emocionales para la empatia. Un profesional formado en esta drea

aportaria los siguientes beneficios:

- Desarrolla el vinculo % la confianza entre el paciente y los profesioncﬂes médicos %
empodera al paciente, estimulando su participacion en todas las fases del proceso

asistencial y haciéndole consciente de su rol ante la prevencion de comorbilidades % la
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prevencion de riesgos asociados a su enfermedad.
- Baja los niveles de ansiedad y Cred un mayor cCompromiso por parte del paciente

- Estimula la confianza en el proceso asistencial v fomenta la adherencia a los
tratamientos, factor imprescindib|e para asegurar la eficacia, la seguridgd % la

eficiencia en el consumo de recursos sanitarios.

- Desmitifica todas oque”os Creencias popu|ores construidas en torno a la enfermedad y

que carecen de evidencia cientffica o|guno.

Coordinacién de citas

Crear un programa que permita la programacion optima de citas de los pacientes,
con el objeﬁvo de opfimizar los fiempos de espera 'y los ciclos de atencién clinica,
mejorondo la distribucion de la carga asistencial % facilitando un mejor oprovechomierﬁo

de los recursos sanitarios.

Abordaije interdisciplinar

Crear una hojo de ruta en el fratamiento del mieloma mu|ﬁp|e donde se involucre @
todos Oque”os profesiono|es socio-sanitfarios que permiten abordar la enfermedad % al
paciente como un fodo, reconociendo las necesidades clinicas, fisicas, psicoldgicas y
sociales. Se debe fomentar la prdctica de una medicina humana, parficipativa, preventiva
% holistica. Es necesario formar equipos especiohzgdos, estimulando la comunicacion
transversal % colaborativa e involucrando ademds a profesiono|es comp|emen’rorios con
valor clave en la calidad de vidar: psicé|ogos, ferapeutas ocupacion0|es, nutricionistas,
especiohsfos en cuidados po|ioﬁvos y ﬁsio’reropeufos, entfre otros, reconociendo los

resultados de salud que son relevantes para los pacientes.
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Accesibilidad a los tratamientos

Se recomienda Trobojor en equipo en relacién a la derivacién y la comunicacién entre
médicos % hospifo|es de manera que se facilite que cada pacienfe fenga la mejor opcion
de tratamiento individual. Actualmente, no en todos los hospifo|es se ofrecen los mismos
recursos terapéuticos para los pacientes, lo que responde a una falta de acceso o equidod
en Espafia a los tratamientos. Asi mismo, fambién se observan dificultades en el acceso a
ensayos clinicos que en o|gunos Casos, se convierten en una opcion ferapéutica tan buena

como los tratamientos convencionales.

Preparacién al frasplante de médula dsea

Es importante proporcionar al pacienfe recomendaciones e informacion comp|efo
sobre el proceso de Trospbrﬁe de médula dsea. Asi mismo se debe contextualizar las
razones que han llevado o optar por ese fratamiento. Se pone en relieve el
desconocimiento genero| por parte de la sociedad, lo que crea a los pacientes dudas que

les pueden generar ansiedad vy estrés.

Se recomienda a su vez, la creacién de talleres donde se potencien aspectos
emocionales % fisicos para el paciente, debido a que esfos son factores importantes

durante y post Trospbrﬁe.

Integracion de la familia % los cuidadores informales

Facilitar recursos, formar y orientar a la familia en el acompanamiento al paciente.

Desarrollar programas de soporte al paciente
Promover el oprovechomienfo de los recursos Tecno|égicos sobre todo los dirigidos al
registro de datos de salud y a la comunicacion para el desarrollo de programas de

soporte al pacienfe, que permifan conocer en proﬂmdidad la carga afiadida de la
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enfermedad (por ejemplo sintomatologia e interferencia con las actividades de la vida
diorio) y a la vez ofrecer herramientas de autogestion. Esto permitird alinear el proceso
asistencial con las necesidades mds inmediatas de los pacientes, comprendiendo el valor

de la innovacién en relacién a la calidad de vida, la autonomia y [ independencio.

Fomentar la participacion de las organizaciones de pacientes

Dar una mayor cobertura e interaccién a las organizaciones de pacientes,
reconociendo su valor como un agente experto en la representacion del paciente frente al
proceso asistencial. Las organizaciones de pacienfes son una fuente de informacién sin
iguo| que puede asistir con su conocimiento y experiencia en la toma de decisiones en

mafteria sanitaria.

Integracion social % laboral del paciente y reconocimiento de las barreras relacionadas
con la enfermedad y su fratamiento

Se deben desarrollar programas especi0|es de infegracion social % laboral que
favorezcan la normalizacién de la vida diaria para oque“os pacientes con Mieloma
Multiple cuya condicién fisica y clinica asi lo permitan. A su vez, es necesario mejorar e
procedimierﬁro de reconocimiento de incopocidodes asociadas a secuelas y riesgos
directos o indirectos relacionados con la enfermedad y su tratamiento. Para ello, se
recomienda el Trobajo alineado entre sanitarios e inspectores médicos para establecer
criterios comunes de vo|orocio’n, comprendiendo el valor de los informes médicos con fines
sociales, estableciendo niveles de informacién y registro, porque las conclusiones de los
informes son demasiado inferpretativas y no permiten una valoracion justa de las
limitaciones de los pacientes para la vuelta all Trobajo o el acceso a recursos sociales
destinados a la inCQpOcidocl.
Mejorar los programas de seguimiento para pacientes en remision comp|efo

Los pacientes que alcanzan una remisién comp|e’ro enfrentan limitaciones
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relacionadas con la enfermedad vy los efectos adversos, ambos dejan secuelas que
condicionan la vida que no son correctamente valoradas ni atendidas en el esquema
actual del proceso asistencial. Aunque los signos del Mieloma Mu|ﬁp|e puedgn remifir, es
omp|iomen+e reconocida la persistencia de los sinfomas, las limitaciones funcionales % el
alto riesgo de recaida o de riesgos asociados a la enfermedad y los tratamientos. La
carencia de un sélido % profocohzodo programa de seguimiento @ los supervivientes con
Mieloma Multiple que integre a todos los niveles asistenciales, centrado en la calidad de
vida % la prevencion de nuevos riesgos, favorece el consumo desordenado e ineficiente de
recursos sanitarios sin que esto mejore la situacion de vulnerabilidad del paciente. En este
sen’rido, pacientes, c||’nicos, profesioncﬂes socio-sanitarios, sociedades cienﬂficas, gestores
sanitarios vy farmacéuticos, deben Trcbojor de forma inTegrodo para reconocer las dreas
clave de mejora, reconociendo las porﬁcubridodes del curso del Mieloma Mtj|’ri|o|e, y

estableciendo una hojo de ruta que permita realizar prevencion.
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Mieloma Multiple

El mieloma, también conocido como mieloma multiple (MM), se define como una
neoplasia de células B caracterizada por la proliferacién clonal en la médula ésea de
células p|osmdﬂc05 que, gener0|menfe, producen y secretan una paraproteina
monoclonal también conocido como pICO monoclonal o paraproteina, que puede ser

detectada en sangre o en la orina.

Esto quiere decir que es un tipo de céncer de la médula ésea que forma parte del
grupo de trastornos denominado gammapatias monoclonales. Se produce POr una
degeneracién maligna de las células plasmdticas. Estas células derivan de los linfocitos
By, en condiciones normales, producen las mmunog|obu|mos, proteinas necesarias
frente a las infecciones. Estas células atipicas producen y secrefan una inmunog|obu|ino
andémala a la sangre que origina un exceso de cadenas |iger05, que el rifién no elimina
eficazmente, y que pueden ocasionar un dafio irreversible en la funcién renal. También
se acumulan en la médula ésea y favorecen la degeneracién del hueso, originando
imdgenes osteolfticas o petrificacion del hueso y afectando a multiples lugares del
cuerpo donde normalmente la médula ésea es activa en los adultos: espina dorsal,

crdineo, pelvis, costillas, y huesos que forman parte de los hombros y de las caderas.
CAUSAS DEL MIELOMA MULTIPLE

A pesar de haber sido invesﬂgcdo durante mucho fiempo por muchos grupos de
’rrobgjo, las causas de la aparicion del mieloma ain no han |ooo|io|o ser demostradas.
Se cree que algunos grupos de poblacién podrian tener mds predisposicién al estar en
contacto con ciertas sustancias quimicas y agentes toxicos, como los derivados de los
hidrocarburos o las radiaciones, aunque esfe hecho no estd bien establecido y la
mayoria de los pacientes que desarrollan Mieloma Mu|ﬁp|e no presenfobgn estos

factores de riesgo. A|gunos virus y un sistema inmuno|o’gico especi0|merﬁe debilitado

' Avances en el diagndstico y el tratamiento del mieloma multiple: aportaciones del Grupo Espariol de

Mieloma (GEM), Dra. M. Victoria Mateos, Ponencias - LVIII CONGRESO SEHH2016
-9 .
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(como ocurre en las personas de edad avanzada) pueden ser causas potenciales de la
enfermedad. No se ha detectado que exista un factor genético o hereditario
predominonfe que con’rribuyo a la aparicion del mieloma, pero como otros cdnceres de
la sangre, su desarrollo podria estar relacionado con a una alteracién de varios
mecanismos genéticos, sin que esto signiﬁque que se frata de una enfermedad
hereditaria. El desarrollo del mieloma es mds comun en edades avanzadas, por ello se
Cree que responde al proceso de envejecimiento y [ consiguiente reduccion de las

funciones inmuno|égicos.

Existe una fendencia muy leve al desarrollo familiar del mieloma, pero las
probobi|id0des son muy bojgs y aun no se clispone de datos o estudios que prueﬁben
ésta afirmacién. Incluso en el caso de que el mieloma fenga una inciden-cia repeﬁdo
dentro de una misma familio, se puede deber a una exposicion comun a los mismos

factores ambientales mds que a una cuestion hereditaria.
LA HETEROGENEIDAD DEL MIELOMA MULTIPLE

El Mieloma MLJ|Tip|e es un proceso muy he’rerogéneo existiendo muchos fipos vy
diferentes formas clinicas de presentacién. Es por tanto una enfermedad individual,

creando diferentes prob|emos para cada paciente.

La enfermedad suele ser precedido POr una condicién premohgno denominada
‘gammapatia monoclonal de significado incierto (GMSI)”, que habitualmente progresa
a mieloma ij|Jri|o|e a una tasa de 1% por afio. En o|gunos pacientes la enfermedad se
manifiesta en un estado infermedio asinfomdtico, pero mds avanzado que un GMSI,
denominado mieloma mtj|’rip|e indolente. El mieloma mu|ﬁ|o|e indolente o asintomdtico

progresa a mieloma activo o sintomdtico, a una tasa de 10% por ano durante los
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primeros cinco anos a parfir de su diogno’sﬁco.

Existen casos "crénicos” y asintomdticos, que no precisan tratamiento activo. Estos
Mielomas Indolentes y coinciden con el Estadio | de la enfermedad. En otras ocasiones
se trata de una enfermedad grave que ob|igo a recibir fratamiento con quimioterapia u
ofros agentes y que puede alterar la vida habitual del paciente durante muchos meses.
Estos casos se denominan Mieloma Multiple Activo o Sintomdtico vy suele coincidir con
los Estadios |y Il de la enfermedad. Entre estas dos modalidades hay formas

infermedias con grovedad variable.

Hay formas que podriamos llamar “localizadas” y que no son Mielomas
exactamente. Se denominan Plasmocitomas. En e||os, un acumulo de células
olasmdticas se localiza en el hueso o en partes blandas. Cuando el tumor es de
localizacidn unica, ois|odo, se denomina Plasmocitoma Solitario. Esta presentacion

puede curarse con cirugia o erioTeropio.
SIGNOS Y SINTOMAS DEL MIELOMA MULTIPLE

Los sinfomas del Mieloma Multiple dependen del tipo y de cémo se encuentra la
enfermedad de avanzada (Esfodio). Cuando el Mieloma es de fipo quiescente o
asinfomdtico, que suele coincidir con el Estadio denominado |, no hay sintomas. La
enfermedad sélo se detecta, en esta etapaq, en los andlisis % pruebos comp|emenfori05, %
el pacienfte presenta un estado normal sin precisar tratamiento. En esta situacion, hasta
hace muy POoCo se recomendaba una vigi|oncio activa bojo estricto control médico, pero
estudios recientes observan que el tratamiento precoz del mieloma asintomdtico de alto
riesgo —el que posee una probobihdod del 40% de progresar d mieloma mu|ﬁp|e activo-

puede mejorar de forma signiﬂcoﬂvo la evolucién de la enfermedad?.

?Mateos et al. "Lenalidomide plus Dexamethasone for High-Risk Smoldering Multiple Myeloma”.
The New England Journal of Medicine 369;5. 1 de agosto de 2013

-1 -
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En combio, cuando el fipo de Mieloma es sintomatico, que suele coincidir con los
Estadios denominados Il y 111, el paciente refiere ya sintomas que son mds acusados
cuanto mds extendida estd la enfermedad. Habitualmente aparecen dolores dseos, sobre
todo en la espo|do, la region costal o lumbar. Pueden originarse fracturas de huesos
|orgos, incluso sin fraumatismos, debido a la debilidad de los huesos. Es frecuente que el
paciente refiera debilidad % Foﬁgo Y, también, hoy tendencia a podecer infecciones por la
inmunosupresién asociada. Cuando la enfermedad estd en una fase mdés avanzada
pueden aparecer ndusedas, vomitos y estrefiimiento y en ocasiones sinfomas neuro|égicos.
No existen en general sinfomas o signos especificos del Mieloma. Muchos de los sintomas
que se pueden presentar se deben, mds que a la enfermedad en si, a otras

comp|ic0ciones médicas asociadas.

El Mieloma Mdltiple se distingue por plasmocitosis en la médula ésea, produccion de
proteinas monoc|ono||es, lesiones en el hueso de fipo osTeoh”rico, enfermedad reno|,
anemia, hiperco|cemio e inmunodeficiencia. La evolucién del mieloma mu|ﬁp|e es un
proceso comp|ejo que consiste en diversos Pasos que involucran cambios en la célula
tumoral, asf como condiciones selectivas que favorecen un microambiente éptimo en la
médula dsea para que tales cambios sucedan. En especifico, las células del mieloma
multiple alteran la homeostasia de las células estromales v la interaccién entre ésta, la
maftriz exfroce|u|or, las citocinas % los factores de crecimiento. Como consecuencia, las
células tumorales inducen secuelas de serializacion directas e indirectas en la médula dseq,
que, a su vez, promueven [ pro|h(erocién, supervivencia, migracion vy resistencia a
medicamentos de las células de mieloma multiple. La enfermedad ésea observada en
mieloma mtj|ﬁ|o|e, presenfe en el 80% de los pacientes, reﬂejo el desequihbrio existente
entre los osteoblastos (células formadoras del tejido dseo) vy los osteoclastos (célula que
reabsorbe % remodela el hueso) y se dis’ringue por dolor éseo grave (25%), fracturas

oatolégicas vertebrales (30%) vy extravertebrales (12%) e hipercalcemia. Estos eventos
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esque|éﬁcos no sélo ejercen un efecto negativo en la calidad de vida de los pacientfes, sino

que también disminuyen el fiempo de supervivencia.

El principo| sinftoma es el dolor éseo, presenfe en el 75% de los pacientes. Puede
dparecer en cuo|quier localizacion pero se origina con mds frecuencia en la columna
vertebral y en las costillas. La falta de g|ébu|os rojos, ofra manifestacion del Mieloma
MLJ|Tip|e, ocasiona cansancio, debilidad, po|pif0ciones y mareos, alteracién del normal
funcionamiento de las |o|oqueJros que favorece la aparicion de hematomas, songrodo de
nariz o encias. Ademds, puede existir pérdida de peso, infecciones frecuentes, fracturas
dseas sin causa evidente Yy, en ocasiones, aparicion de verdaderos tumores de células

p|05mo”ricos (p|osmociTomOs).

El 80% de los pacientes de mieloma multiple presentan osteoporosis, ostedlisis
(desgaste de una o mds dreas de un hueso), o fracturas dseas en el momento del
diagndstico. Las regiones afectadas con mds frecuencia son: el crdneo, la columna
vertebral, las costillas, el esternén, la pe|vis % los huesos |orgos como el fémur. Una cuarta
parte de los pacienfes con mieloma md|ﬁp|e presenta insuficiencia renal en el momento

del diagnéstico.
DIAGNOSTICO DEL MIELOMA MULTIPLE

El diognésﬁco debe realizarse mediante andlisis genero| de sangre y oring, y
puncién o biopsia de la médula ésea. Asimismo, debe realizarse un estudio radioldgico
de los huesos. El diognésﬁco de mieloma mtj|ﬁ|o|e se basa en la demostracion de una
cantidad anormalmente elevada de una determinada inmunog|obu|ino en la sangre o
en la orina y un exceso de células plasmdticas en médula dsea. Para ello deberdn

efectuarse andlisis general de sangre v orina, y puncién o biopsia de médula ésea. De
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iguo| modo deberd analizarse la orina de 24 horas para valorar si la mencionada
inmunog|obu|in0 andmala estd presente y en qué cantidades. En la actualidad son
imprescindibles los andlisis de citometria de flujo, citogenética v biologia molecular para
el diognésﬁco, % determinar correctamente los factores prondsticos individuales de cada
paciente con mieloma mu|ﬂp|e. Finalmente, deberdn valorarse todos los huesos del
esque|e’ro para ver si han sido dafiados por la enfermedad. Otras alteraciones
analiticas frecuentes en esta enfermedad son el aumento de la creatinina (insuﬂciencig

reno|) % del calcio p|osmdﬁco, anemia y p|oquefopenio moderadas.

Estos ho”ozgos no siempre son diognésﬁcos de mieloma mu|ﬁp|e. Asi los pacientes
con un aumenfo muy moderado de inmunog|obu|inos % de células p|osmo’ﬁcos en
medula dsea, en ausencia de cuo|quier otro dato de los datos mencionados se les

diagnostica una Gammapatia Monoclonal de Significado Incierto (GMSI).
TRATAMIENTO DEL MIELOMA MULTIPLE

Desde la década de los 60 en que se infrodujo el tratamiento con Melfaldn, hasta
la década de los 90, el tratamiento del Mieloma no habia experimen’rodo avances
signiﬁcoﬂvos que cambiaran las expectativas de supervivencia de los pacientes. A partir
de ese momento, la mejora de las medidas de soporte, y IS op|icocién de fratamientos
con po|iquimioTeropio y Trosp|on’re ouTo’|ogo de progenifores hemofopoyéﬂcos en
oacientes jdvenes permitié mejorar el prondstico de los pacientes. Pero ha sido la dltima
década, en la que hemos asistido a una revolucién en el tratamiento en oncologia, la
que ha permiﬁdo pasar de un tratamiento basado en quimioterapia a otro basado en
combinaciones o secuencias que incorporan terapias dirigidos, atacando mecanismos
especﬁ(icos de la célula tumoral. Asf, inhibidores de profeasoma, inmunomodubdores,

anficuerpos monoclonales asf como otros anficuerpos dirigidos frente dl puntfo de control




Mieloma Multiple

inmune PD1 o su ligando PD-L1, han sido incorporados en los algoritmos terapéuticos
represen’rondo una nueva visidn en el fratamiento del Mieloma Mu|ﬂp|e, resultando en
una clara mejora en la supervivencia de los pacienfes con Mieloma Mu|ﬂp|e. De o|guno
manera podria empezar a hablarse de una “cronificacién” de la enfermedad, con
|org@s supervivencias para muchos pacientes, si bien contintia considerdndose una

enfermedad incurable.

El Unico tratamiento del mieloma mu|ﬁ|o|e con posibi|idodes curativas es el
’rrosp|0n’re o|ogénico de progenifores hemafopoyéﬂcos (a partir de un donante
compo’rib|e. Los mejores resultados se estdn obteniendo con una nueva modalidad de
’rrosp|on’re o|ogénico mucho menos téxica, los Trospbnfes de intensidad reducida. Estos
’rrospbn’res, en especio| cuando son realizados unos meses después del Jrrospbme
ou’ré|ogo inicial (’rrosp|0n’re en tandem), y estando el pacienfe en respuesta comp|e+o,

estdn ofreciendo resultados esperonzodores.

La rodioferopio estd inTegrodo en el tratamiento del Mieloma Mtj|’rip|e, cump|iendo

un rol imporfante frente al dolor éseo y formas localizadas de la enfermedad.

Como medida complementaria, los bifosfonatos son agentes que inhiben la
actividad de los osteoclastos, células responsob|es de la destruccion ésea, y favorecen la
recalcificacion del hueso. Por ello, suelen de forma pro|ongodo a todos los pacientes

con mieloma.
CALIDAD DE VIDA EN EL MIELOMA MULTIPLE

En los Ultimos afios se han |ogrodo muy importantes avances en el tratamiento de

los pacienfes con Mieloma Mu|ﬂp|e, |ogro’ndose tasas de respuesta nunca anfes vistas.
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Los pacientes que viven con la enfermedad durante 10-15 afios ya no son casos
aislados®. Pero, en ausencia de un tratamiento curativo, el objeﬁvo es la remision %
pro|ong0r la supervivencia, escenario en el que odquiere especi0| importancia el control

de los sinfomas % [ mejora de la calidad de vida.

LLos pacientes con mieloma experimentan una variedad de eventos y sinfomas
relacionados con la enfermedad, como la destruccion ésea que conduce al dolor, la
reduccién de la estaturag, los cambios en la forma del cuerpo, la insuficiencia reno|, la
inmunodeficiencia % la carga psicosocio| de un diognésTico de cdncer*. Estos aspectos
pueden tener diferente importancia para el paciente en diferentes perfodos de la
enfermedad. Ademds, las intervenciones terapeéuticas pueden producir efectos secundarios
molestos % alteraciones funcionales. Todo ello permite aofirmar que el mieloma mtj|ﬁ|o|e

impone un impacto econdmico y humanista sobre los pacienfes y la sociedad®.

Aunque la pro|ongocio'n de lo supervivencia g|obo| siempre serd un objeﬂvo
principo| del tratamiento del céncer, la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) es cada vez mds importante. Por ello, se hace necesario comprender de mejor
manera los componentes de la calidad de vida del paciente después del diognés’rico y

tratamiento del Mieloma Multiple.
Las dimensiones que infegran la calidad de vida en onco|og|'o se pueden definir como:

- Estado funcional o funcién fisica: realizacién de actividades de autocuidado, el
estado funciono|, la movi|idod, la actividad ﬂsico, la funcién de ro|, el Trobojo % las
tareas domésticas.

- Sintomas fisicos relacionados con la enfermedad % el tratamiento: impotencia,

* Kristinsson SY et al: Improved long-term survival in multiple myeloma up to the age of 80 years.
Leukemia. 2014;28(6):1346-1348.

4 Ann Kristin Kvam, Anders Waage: Health-Related Quality Of Life In Patients With Multiple
Myeloma - Does It Matter? Haematologica June 2015 100: 704-705; Doi:10.3324 /haematol.
2015.127860

>Simona de Portu et al: The burden of mu\ﬂp\e m\/e\omo: assessment on occurrence, outcomes and
cost using a retrospective longitudinal study based on administrative claims database. [JPH - Year 9,

Volume 8, Number 4, 2011
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incontfinencia, Foﬂgo, do|or, efc.

- Funcién psicolégica: ansiedad v la depresion.

- Funcidn social % familiar: interrupcion de las actividades sociales normales: familia,
Trobojo, comunidod, economia, etc.

+ Dimensién espirifuo| o existencial.
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Integracion del paciente en la toma de
decisiones meédicas

Las caracteristicas clinicas y evolutivas del Mieloma hacen ineludible la participacion
de muchos pro{esioncﬂes en su manejo y tratamiento. Es necesario un obordoje
mu|ﬁdiscip|mor con su consiguiente comp|ejio|od, comprender como, desde cada nivel
asistencial, se puede incidir en la eficiencia del proceso diagnés’rico y terapeutico,
identificando ademds cada una de las consecuencias fisicas y psicosocio|es de la
enfermedad y como se comportan a traveés del estadio de la enfermedad. Se hace
ademds critico infegrar a los pacienfes con Mieloma Mu|ﬁp|e en el proceso de toma de

decisiones que afectan su salud.

Mucho se ha hablado del empoderomien’ro del paciente y la necesidad de promover
un paciente activo que se informa sobre su enfermedad, se responscnbihza de su
autocuidado y colabora con los profesionales de la salud, pero las barreras en la
comunicacion médico-paciente vy el bajo nivel de alfabetizacion en salud de la poblacién
genero’ limitan la comprension del paciente de la comp|ej0 informacién sobre los
fratamientos y sus probob|es resultados de calidad de vida. El sistema sanitario ademds
resulta extremadamente Comp|ejo por la Frogmen’rocién entre los distintos niveles
asistenciales. Todo ello condiciona la satisfaccion del pacienfe con los cuidados médicos y

en consecuencia perjudico su participacion en el proceso de toma de decisiones.

A nivel |egis|0ﬂvo no son muchos los recursos que favorecen la participacion de los
oacientes y, los que existen, no siempre son conocidos. La ley 41/20092 bdésica reguladora
de la autonomia del paciente y de derechos % ob\igcciones en materia de informacién %
documentacion clinica constituye un recurso afil regu|c1 las voluntades on’ricipodas, el
consentimiento informado % la historia clinica, asi como otros aspectos relacionados con el
derecho del paciente a la informacion sobre su estado de salud. Pero hacen falta mds
insfrumentos que oyuden a integrar al paciente a nivel a nivel social, laboral, y jurfdico en

la medida que su condicién fisica lo permita.
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Objetivo general

Consensuar los prob|emos sanitarios desde |a perspectiva de pacienfes con mieloma
mtj|’ri|o|e % de los profesiono|es sanitarios con el fin de promover las mejoras oportunas

acorde a las necesidades planteadas.

Objetivos especificos

. Exp|oror las realidades % barreras en el drea asistencial.

. |nngQr en las expectativas y necesidades no cubiertas de los pacientes dando |ugor

a refos que debemos estructurar por fases de la enfermedad.
- Promover la Integracion y coordinacion de los roles sanitarios.

- Consensuar sobre buenas prdcticas para la atencidn inTegro| de calidad orientada

al paciente con Mieloma Mu|ﬁp|e en Espafia.

- Reforzar el pope| del paciente y pofenciar su imp|icocién en la decision terapeéutica,

teniendo en cuenta sus preferencios.
- Detectar cuales son las necesidades de los cuidadores de los pacientes con MM,

- Recomendaciones sobre medidas criticas que los |egis|oo|ores, profesiono|es
sanitarios, gestores sanitarios, administracion pdbhco, y ofros colectivos de lg
sociedad activa, deben tomar en cuenta para salvar vidas, reducir la carga de lo

enfermedad y mejorar la continuidad del cuidado de los pacientes ofectados y su

calidad de vido.
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Metodologia
Para responder a los objeﬁvos p|on’reodos se ha utilizado una meTodo|ogfo
cualitativa, mediante la realizacién de grupos focales con pacientes, familiares %

profesioncﬂes socio-sanitario.

Disefio del estudio

Revisidn bibliogrdafica

Andlisis y disefio entrevistas semiestructuradas
y temas de discusidn para focus group

Metodologia Cualitativa

Grupo de trabajo Grupo ce trabajo
: n : rofesionales socio-sanitarios
pacientes / familiares / cuidadores profe : :
que intervienen en oncologia
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Desarrollo de las fases del estudio

La revisidn bib|iogrdﬁco se ha centrado en ejemp|os de estudios basados en la
exp|orocién del proceso asistencial y [ participacion de los distintos agentes
socio-sanitarios involucrados en la atencién al paciente con mieloma multiple, asi como
pub|icociones o articulos centrados en la perspectiva de los pacientes, el grodo de
satisfaccion con los cuidados médicos recibidos, las debi|idodes, fortalezas y creencias
respecto a métodos de diognésﬁco precoz y fratamiento del Mieloma Mu|ﬁp|e y las
necesidades no cubiertas de los pacientes, asi como de sus cuidodores, tomando en

cuenta todas las dimensiones que infegran la calidad de vida.

Se realizé una busqueda inicial en distintos buscadores bibliogréficos: PubMed,
Medline, Dialnet, Google académico y Scielo, revisando 153 articulos de investigacién,
de revisién narrativa y sistemdtica, tanto con emfoque cuantitativo como cualitativo. Se
e|igieron 27 pub|icociones que cump|ieron con los criterios de seleccidn, en idiomas
espoﬁo| e ing|és y con fexto comp|efo. Se han revisado también listas de referencias

bibliograficas para la identificacién adicional de estudios potencialmente elegibles.

Adicionalmente se comp|emen’ro la investigacion con una perspectiva cualitativa a
través de grupos focales basados en entrevistas semiestructuradas colectivas e

individuales, realizadas a grupos homogéneos.
- Un grupo focal infegrodo por familiares/cuidadores de mieloma mu|ﬂp|e.
- Un grupo focal infegrodo por profesion0|es socio-sanitarios estando represenmdos

hematologia, oncologia médica, oncologia radioterdpica, enfermeria hematoldgica,

psicoonco|og|'o, medicina primaria, medicina del Trqbgjo, ﬁsioferopig y nutricion.
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El Trobojo mediante grupos focales permitid generar un intercambio de
informacién entre los participantes. Busca, por una parte, exp|oror cuales son las
necesidades no cubiertas de los pacientes, asi como de sus cuidodores, tomando en
cuenta todas las dimensiones que infegran la calidad de vida. Y también,
comprencler las barreras del proceso asistencial, las opor’rumdades % las limitaciones
que enfrentan los profesiono|es sanitarios, para tener una vision g|ob0| que permita

establecer conclusiones mds acertadas.
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Grupo focal de pacientes y familiares

Con Qyudo de lo bib|iogr0ﬂo % de un comité profesioncd se definieron los perﬂ|es
mds caracteristicos de pacientes, infentando integrar las variantes menos comunes
como pacientes jévenes. A partir de dichos perﬁ|es, se selecciond a los pacientes a
través de un muestreo tedrico. En la muestra se represento heTerogeneidod en las
diferentes variables como edqd, sexo, tiempo de vivencia con la em(ermedod, estado
clinico utilizacién de servicios, |ugor de residencia, nivel de estudios y ocupacion. Los
oarticipantes, en todos los casos, habian recibido atencién en el Sistema Sanitario
Piblico y habian recorrido los distintos niveles asistenciales (Atencién Primaria, consultas
de Atencién Especializada y Hospitalaria). La experiencia en la Sanidad Privada no
fue un criterio de exclusién. A|gunos pacientes tenian experiencia en los servicios de

urgencias. También se seleccionaron distintos perﬁ|es familiares (esposo/o, hijo/g).

Una vez definidos los criterios de inclusidn en el esfudio, se invitd a pacientes de
forma directa y a sus familiares o participar en el grupo focal y a ser entrevistados. Las
personas interesadas recibieron informacién detallada % recibieron un consentimiento
que recogia sus derechos Yy donde confirmaron su voluntad de participar. La muestra

fue compuesta de la siguiente forma:

-Un grupo focal compuesto de 9 pacientes y 3 familiares.

- Realizadas entrevistas semi-estructuradas a 8 pacientes y 2 familiares.

Bajo la direccidén de un psicooncé|ogo, y con la asistencia del equipo técnico de
Atencién al Paciente de AEAL, se realizé una reunién siguiendo la metodologia de grupo
focal. El objeﬁvo fue conocer la experiencia de los pacientes afectados por Mieloma
Mu|ﬂp|e, exp|orondo las barreras que en perspectiva de los pacientes aofectan la calidad

de vida, bien sea por deficiencias en el proceso asistencial, por el propio impacto del
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diogno’sﬂco % del tratamiento asi como profundizor sobre los aspectos sociales y
psico|égicos que se ocasionan en el curso de la propia enfermedad, la relacién médico

pacienfe y la clisponibi|idod de recursos sociales disponib|es para pacientes.

Se ha complementado la investigacién con entrevistas semi-estructuradas realizadas
a pacienfes y familiares. La informacién extraida de estas entrevistas fue relevante para
orientar la discusion con el grupo de Trobojo mu|’ridiscip|inor de profesiono|es

socio-sanitarios.
Recogid@ de datos cualitativos grupo de pacientes, familiares % cuidadores

Para responder a los objeﬁvos genero|es del estudio, se definieron distintas
dimensiones que permitieron recorrer el proceso asistencial % lo experiencia persono| del

paciente con Mieloma Mtj|ﬁp|e:

1.- Ser paciente con Mieloma Mu|ﬁp|e, experiencia con la enfermedad.

9.- Proceso asistencidal y ciclo evolutivo de la enfermedad: Pre—dicgno’sﬂco,
diognésﬁco, fratamiento, post-fratamiento y seguimienfto a |orgo p|ozo.

3.- Necesidades no cubiertas durante el proceso de Tr@spbnfe

4 - Experiencia y valoracién de la asistencia sanitaria recibida en cada nivel asistencial.

5.- Necesidades de informacién v valoracién de la informacién recibida de los
profesiono|es sanitarios y a lo |orgo del ciclo evolutivo de la enfermedad.

6.- |mp0c+o en el entorno fomihor, cambios socio|es, impacto re|ocionc1|,
consecuencias laborales y econdmicas.

7.- Adherencia a los tratamientos.
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Sigmﬁcgdo del ser paciente con Mieloma MU|Tip|e

Méds alld del diagndéstico de mieloma multiple, la valoraciéon que el paciente hace de
su enfermedad estd directamente relacionada con aspectos como la ausencia o
presencia de sinfomas % la intensidad de éstos, impacto del diogno’sﬁco y consecuencias
emocionales % psico|égicos de la enfermedad, acceso o no a tratamiento, el fipo de
ferapia recibida % la informacién o creencias que fenga la persona sobre la
enfermedad, efectos adversos del tratamiento % [ propia sinfomofo|og|’o persistente de
la enfermedad asi como las limitaciones que esfo provoca en el control de las
actividades de la vida diaria, convivencia con la enfermedad y acceso a cuidados de
soporte en los que ofros profesiono|es cualificados puedon intervenir al momento del

diognésﬁco, durante los tratamientos % al finalizar los tratamientos.
Barreras sociales y culturales identificadas

A|gunos barreras que generan dificultades para hablar abiertamente del mieloma
multiple son:
- La escasa conciencia social sobre la enfermedad, enfrentarse o o|go desconocido.
- Desconocimiento del profesional sanitario "Hematdlogo”.
- Tiempo que transcurre desde los primeros sintomas, en pacientes de edad avanzada
con dolor éseo infenso, no asociado a fraumatismo, que no mejora con fratamiento.
- Distancia en la relacién médico-pocierﬁe, ausencia de vinculo especio|menTe en las
primeras fases tras el diogno’sﬁco.
- Uso de terminologia de dificil comprensién para el paciente: smoldering, remisidn,
refractariedad, progresion, etc.

- Ausencia de informacién sobre los ensayos clinicos en el momento del diognésﬁco,
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previo al primer tratamiento, asi como la percepcion de los pacientes de resistencia
a la segunda opinién médica.

- Incertidumbre ante el diagndstico asintomdtico y recomendacién de no tratar.

- Enfermar les hace sentir débiles, dependierﬁes y e ob|ig0 a reestructurar su estilo de
vida afectando esta situacion en el dmbito familiar, laboral v social. Esta situacion
hace que necesiten de profesioncﬂes que los Qyude canalizar esta situacion.

- En pacientes mayores observamos conspiracion del silencio por parte del profesiono|
sanitario, familia y de los cuidadores hacia el paciente.

- El esfigma social del cdncer se suma a los efectos secundarios, neuropatias, riesgo de
im(ecc:iones, Foﬁgg, diorreos, vomitos, apneas, entfre otros, sifuacion que le afecta a
nivel emocional porgue este fipo de situaciones le impide muchas veces @ p|omh(icor
actividades que le pueden resultar |o|ocenJrero.

- Problema socidl, porque siente que no pueden levar una vida normal como su

entorno, dificultad para relacionarse ya que todas las preguntas muchas veces giran

en funcién de la enfermedad.

- El proceso de trasplante y aspirado de medula ésea muchas veces es causa de

trauma emocional e incluso dificultades para la adherencia a los tratamientos.

- Al ser un una enfermedad que puede cronificarse, el riesgo de recaida se convierte

en un elemento genergdor de estrés emocional, desesperonzg. El paciente tiende a

pensar que si recae [ posibihdod de remisién es minima. Esto ocasiona frustracion,

miedo, rechazo al tratamiento porque no es curativo. Es en este escenario cuando la
infervencién de un psicooncé|ogo puede ser determinante.

- Otro aspecto a considerar es la falta de comunicacién de los profesiondes sanifarios,

que carecen de competencias emocionales y estrategias para comunicacion de

malas noticias, la propia dindmica asistencial no favorece la comunicacion

médico-paciente.




Mieloma Multiple

Problemas identificados a lo \Qrgo del ciclo evolutivo del Mieloma MUH@@

1. Es comun el sentimiento de insatisfaccion con los fiempos de espera en las citaciones.

2. La enfermedad debuta con sinfomatologia, de dolor éseo, bajo recuento

sanguineo, hiperco|cemio, prob|emos renales o infecciones recurrentes. Los
sinfomas pasan inadvertidos ante los profesiono|es de primaria, sin sospechor que
se puede tratar de un Mieloma Mu|ﬁp|e, por lo que en muchas ocasiones el
diognésﬂco no se produce hasta clespués de convivir muchos meses con los
sintomas. Esto genera incertidumbre, pero sobre todo mucha frustracién en los
pacientes, que se preguntan si un diggno's’rico a fiempo hubiese cambiado tanto el

curso de la enfermedad como el prondstico a medio y |orgo |o|ozo.

3. La comunicacién de resultados de las pruebas diagndsticas v la derivacion entre

servicios y especiahdodes suele ser dificil de entender y seguir por los pacientes,

sobre todo los mayores.

4. No hay una “hoja de ruta del paciente” que le ayude a comprender los pasos que

se deben cump|ir, hoy desconocimiento de los objeﬂvos de cada prueba
diognésﬁco y sobre cémo inferpretar los resultados. Los pacienfes en esta fase

observan falta de tacto y de habilidades de comunicacién en la atencién sanitaria.

5. El tratamiento del mieloma mtj|ﬁp|e puede pro|ongorse por mucho fiempo. Muchas

veces se quita imporftancia @ los sinfomas que reclaman la intervencion de otro
especiahsfo. El paciente sienfe que sélo se focalizan en el tratamiento del mieloma
pero no en toda la sinfomafobgfe y el impacto incluso psico|égico % social que

este frae consigo.

6. Se detecta en Q|gunos casos un abandono ’remporo| del sistema ptjb|ico

persiguiendo una atencién mds répida vy eficaz en la atencién privada. Pero se
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vuelve al sistema publico para la fase de intervencion. También se observa una
utilizacién eventual del servicio de urgencias como "un atajo” para acelerar e

oroceso diagndstico.

7. La percepcidn de los pacientes, en genero|, es de fr@gmen’rocién entre los servicios Yy

depor#omenfos incluso dentro de un mismo hospifo| y POCa O NinguNna
coordinacién entre los distintos niveles asistenciales, al menos hasta ||ego|r a la fase
de fratamiento donde parece mejorar esta coordinacién. Aungue en esta fase

tfampoco se involucra a atencién primaria.

8. Existen trabas burocrdticas. No es fdacil gestionar una segunda opinién médica o

cambiar de hospifo| y mucho menos de comunidad auténoma. La mayoria de los
pacientfes, o de los familiares, que se interesaban en una segundo opinion médica
estaban insatisfechos con la informacién recibida sobre los fratamientos, o
presenmbon dudas sobre las opciones ferapéuticas recomendadas. Esto sucede
porgue una vez confirmado el diognésﬁco surge la preocupacion sobre los efectos
adversos que, en muchas ocasiones, tienden a considerarse como "mal menor” por

los profesiono|e5 sanitarios.

9. Una vez definido el diogno’sﬂco % sobre todo al comenzar la fase de tratamiento

mejora la percepcion de la calidad de la atencién sanitario, pero aumenta la
incertidumbre sobre el beneficio po’renci0| del tratamiento y su impacto sobre los
sintomas. Es en esta fase cuando afiade un valor relevante la intervenciéon mas

directa de enfermeria.

. Se demanda en genero| mayor atencion a la comunicacién médico-pocieme,

sobre todo previo al tfratamiento, cuando el pacienfe necesita comprender las
ferapias que se le prescriben, los beneficios terapeéuticos (reduccién de sinfomas,

pofencio| curativo, etc.) y también en efectos adversos.

1. También es importante valorar los aspectos “logisticos”: nimero de visitas y tiempos
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de permanencia en el hospifo|, pruebos de seguimiento, duracién de los
fratamientos, efc.

12. Los pacientes desearian que no se produjeren cambios continuos de médico. Estos
aumentan la percepcion de falta de organizacion y generan desconfianza,
haciendo muy dificil la relacién médico-paciente. Debemos entender por “cambio”

que el interlocutor que recibe al paciente sea diferente en cada visita médica.
Necesidades de informacion y valoracion de la informacién recibida

La fase de diognésﬂco y seleccién de tratamiento son principo|meme reconocidas
como las mds sensibles a las necesidades de informacion, porque para los pacientes
todo es nuevo. Hace falta profundizor sobre el valor de las pruebqs diognésﬁcos, [
interpretacion de sus resultados y cémo esto influye sobre la seleccion de un
tratamiento. Muchas veces el paciente se quedo con una opinidn que no es la correcta
por o que hace falta un entrenamiento en habilidades de comunicacién a los

profesioncﬂes saniftario.

'vo pensé que conmigo iban a experimentar y por eso no veia claro el objetivo del ensayo”

w

si me siento bien por qué me tengo que someter a un tratamiento

Los pacientes no tienen acceso uniforme a informacién de alta calidad sobre las
opciones de tratamiento, cuando no comprenden la informacién o piensan gue no se
ofrecen todas las opciones terapéuticas disponib|es para su enfermedad, recurren a
otras fuentes de informacién fuera del proceso asistencial siendo internet la primera a
consultar. La informacion que encuentran afiade mds incerfidumbre, generondo nuevas

dudas y Cons’rruyendo una espir0|.
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Cabe destacar que diversos estudios han sefialado que un pacienfe informado es un
paciente que tiene Mads control sobre su enfermedad % sobre las pautas médicas,
disminuye su ansiedad y es mds consciente de las adaptaciones necesarias a los

Y Y P

cambios que frae la enfermedad.

Hay barreras para parficipar, uniformemente y a lo |orgo de todo el ciclo de la
enfermedad, en el proceso de toma de decisiones. En genero| se considera pobre la
informacién disponib|e en el entorno hospifobrio para comprender todas las opciones
de fratamiento. Especio|merﬁe los pacientes jovenes y los familiares se preocupan por
conocer todas las opciones disponib|es, y mds activos en la busquedo de una segundo

opinién médica y a la formacién sobre la enfermedad.

LLos pacientes no reciben informacién y apoyo adecuados con respecto a los efectos
adversos relacionados del tratamiento. Muchas veces un efecto adverso comun se
inferpreta (por el pocieme) Como una progresion de la enfermedad, sobre todo el dolor.
Una mejor imcormocién, mas comp|e’ro, sobre los efectos odversos, orientada ademds a
proporcionar estrategias para el manejo de los sintomas, mejoraria notablemente la
oercepcién de “cuidados vy de salud” del paciente y se sus familiares. Es importante
exp|icor también la figur@ de cuidados p0|ioﬂvos, o cuidados de soporte, donde la
percepcion gener0| es que su infervencion se reserva para el final de la vida,
desconociendo el pepe| fan imporfante que deberian jugar desde el momento del

diognésﬁco, onﬁcipondo su infervencion para mejorar la calidad de vida.

Hay mucha preocupacion sobre el poTencio| curativo de cada tratamiento, pero
también sobre la calidad de vida esperodo, en relacién con los efectos secundarios, Y% la

percepcion es que los profesiono|es sanitarios evitan la informacién sobre los efectos
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adversos % las secuelas a medio y |Qrgo |o|ozo pAra No afiadir preocupacion a los
pacientes. Pero el efecto suele ser exactamente el opuesto. Tanfo pacientes como
familiares expresan que les oyudorl'o mucho recibir informacién tanto verbal como de

forma impresa, aparte de disponer mds tiempo para realizar preguntas.

‘no sabia que podia preguntar, porque yo lo veo como muy ocupado siempre”

no me miran a los ojos, asi como vas a preguntar

|Los pacientes demandan de los pro{esiono|es sanitarios un comportamiento mds cercano:
- un lenguaje sencillo v explicacién de los términos médicos
* que sean personas accesibles
: Copocidod de escucha
* que generen confianza
* que creen un espacio que facilite la empatia y la conexidén emocional
* que miren a los 0jos y no d la pon’ro”a del ordenador
- que saluden % reciban al paciente déndole la mano o 0|gtjn confacto que genere cercania

: dio’|ogo franco, abierto, invitando o preguntar, proximidod hacia el paciente

Los pacientes reconocen que cuando no se produce una comunicacién cercana,
sucede un b|oqueo que afecta su comprension de las e><|o|icociones médicas, acusan
resistencia a realizar pregunfas, sienfen malestar y aumenta su vulnerabilidad, lo cua
puede ocasionar deseo de abandono y rupfura con el profesiono| concreto o, en

o|gunos casos, con el sistema sanitario.

si no me escuch@, cdmo me va a atender bien, solo piensa en el mle/om@, pero realmente

desconoce cémo me afectan los tratamientos o cémo mi calidad de vida ha desmejorado”.
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El concepto de atencién in’rerdisciphnor no ||ego a los pacientes porque estos No
siempre fienen acceso a recibir informacién directa % equi|ibroc|o de las distintas
especiahzodos que infegran el equipo inTerdisciphnor. Lo percepciodn de los pacientes es
que el proceso asistencial cubre necesidades terapeuticas, clinicas, pero poco ofrece
para mejorar la calidad de vida. Hace falta desarrollar intervenciones de soporte

durante el tratamiento y para recuperar las secuelas y los efectos tardios.

Es importante considerar la intevencién psicooncolégica una vez finalizado el
fratfamiento, porque es cuando el paciente se siente mads desprofegido a nivel fisico
repercutiendo a nivel emocional y continda enfrentdndose a pruebas vy a controles

estrictos de seguimiento.

Hay una carencia genero|izodo de oporTunidodes de informacién social proactiva, no
reactiva. El acceso a los recursos sociales es muy limitado para pacientes con cdncer en
genero| y con mieloma ij|Tip|e en por’ricubr. No sélo es dificil conocer las opciones de

obtener oyudo sino que éstas, por ejemp|o las incopocidodes, son de muy dificil acceso.
|mpacto familiar, psicosocicﬂ, relacional, laboral y economico

Las necesidades de apoyo psicosocio| aparecen mds a menudo cuando el paciente
sufre la pérdido de identidad ante el diqgnésﬁco. Esto sigrm(ico un cambio de roles @
nivel familiar y laboral, afectando ademds la actividad social. Tanto la enfermedad
como los tratamientos impactan en la condicién fisica % producen consecuencias
emocionales. Los sintomas recuerdan la condicién de “paciente” pero también lo hacen

as S@CU€|OS, Y estas no son comprendidos.
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A|gunos sinfomas de malestar emocional son clinicamente signiﬁco’rivos % pueden

acabar produciendo frastornos depresivos y/o ansiosos:

- Angustia vy ansiedad: pPOr No poder controlar la situacién, por el miedo %
desconocimiento, él como manejar los cambios (que impone la enfermedad) con la
familia, amigos, Trobojo, el temor a los efectos secundarios % la angustia de tener
una recaida son algunos de los muchos factores que generan estas emociones en los

pacientes. La falta de una orientacion % de una comunicacién adecuada podrfo

desencadenar cierta ansiedad en los pacientes.

"yo me encontraba desor[enf@do, me tenian de un lado a otro, me generobo onsiedad,
porque nadie me informaba lo que yo necesitaba saber”
‘cdmo quiere que me sienta si me dicen: usted debe de dar gracias por estar viva, otra

persona con lo suyo estaria muerta”

- El ser dependierﬁe y ser una carga para la familia es otros de los factores que
genera estrés.

‘no puedo soportar que tengan que cuidar de mi'y que yo no pueda hacer nada”

- La sensacion de incgpocidad, no senfirse activo o pocler realizar sus actividades

bdsicas de la vida diorio, esta situacién muchas veces generaq, robio, frusfrocién,

fristeza, que son emociones que evolucionan y aumentan durante todas las fases de
la enfermedad.

'si contintio con dolores no voy a poder disfrutar mds, mi actividad fisica y social no es
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ﬂCIdCJ pOI’@C/C/CI a como era antes C/@ /Ci enfermedod“

- Vivir la enfermedad en las fases finales proximas al final de la vida, es un drea de
infervencion que requiere de atencidn po|io’rivo y psicoonco|égic0, no siempre disponib|es

de manera estandarizada ni proactivamente insertadas en el proceso asistencial.
"No sé si tendrd sentido someterme a estos tratamientos si al final me voy a morir’

- Los cambios ﬂsicos, tanto los visibles como los no visib|es, inﬂuyen en el

auftoconcepto, la autoestima % el estado de dnimo.

‘el estar enfermo te limita, te sientes que no vales para nada”
‘senti mucha rabia y fristeza mi enforno me decia que debia sentirme feliz porque tenia

fratamiento y eso me generabo mucha impotencia e incomprension por mi enforno”

Los pacientes desearian que se fomen en cuenta sus preferencios con respecto a los
efectos secundarios asociados a cada tratamiento debido a lo mucho que esfos

deterioran la calidad de vida del paciente.

En percepcidn de los pacientes, el sistema sanitario tiene limitaciones para atender
las necesidades de informacién, de atencidn social v de integracion en la toma de
decisiones de los pacientes con mieloma dentro del modelo actual de seguimiento
médico, porque No hoy una esfructura que permita recoger sus experiencias ni con el
tratamiento ni con la propia enfermedad.

De las entrevistas con los pacienfes mds jovenes se desprende la necesidad de

facilitar lo integracion social % laboral, cuando esta es posib|e. Asi como el acceso a
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ayudas y recursos sociales cuando esta no es posible. Los pacientes que alcanzan una
remisién con una situacion fisica que les permite normalizar su vida, encuentran barreras
para [ odopfocio’n de puestos de TrOijo o la reincorporacion laboral. No se
comprenden las limitaciones produc’ro de las secuelas de la enfermedad ni el riesgo de
recaida. Encontramos también pérdida en las oportunidades de promocién laboral @
consecuencia de la duracién de la enfermedad. Estas son aspectos que se deben

considerar desde posiciones comp|emenforios a las del sistema sanitario.
Experiencia vy valoracién de la asistencia sanitaria recibida en cada nivel asistencial

LLos pacientes refieren un primer confacto con el sistema sanitario que se produce
habitualmente en Atencién Primaria, bien a través de revisiones rutinarias o ante la
oresencia de sinfomas. También se encuentran accesos directos a Atencidn
Especio|izodo de forma directa a través de hemofo|ogfo o tras derivacién desde
atencidn primaria. Se observa en ocasiones una alternancia de utilizacién de servicios

sanitarios ptjb|icos % privodos.

El fiempo de espera vy el proceso de citaciones en genero| es un factor que suele
generar estrés a los pacientes, gener0|merﬁe porgue no hoy un p|on establecido

considerado como optimo de gestion a partir del cual se deba cursar una reclamacién.

Esto es un cdncer, ino? tratdndose de cdncer, todo deberia ser muy dgil. Cada dia que

no me citan la enfermedad puede estar avanzando.

Hay una necesidad clara pAra generar un profoco|o especio| de atencién en

urgencias para pacientes hemofobgicos e mmunodeprimidos, para prevenir contagios
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de enfermedades virales o infecciosas.

No hay orientacién estandarizada sobre la nutricién que deberia sequir un paciente
con Mieloma Mtj|ﬁp|e, siendo un drea de especio| interés para las familias que quieren
tener sensacién de control % de hacer o|go para mejorar la condicién fisica % el bienestar

del paciente.

‘cuando pregunto qué puedo hacer me dicen que hcrgo mi vida normal. Y no sé si lo que
hogo es bueno o perjudica mi salud, si podrf@ hacer o/go mejor o alimentarme mejor. Me

siento cansado y pierdo facultades cada dia.”

La intervencién a través de equipos mu|ﬁdiscip|mores no es visible para el paciente,
porgue rara vez fiene acceso a todos los profesiono|es sanifarios que lo infegran. Mucha
informacién se pierde en el camino porque el interlocutor Unico prioriza la informacién
mds relevante genero|men’re vinculada al tratamiento, pero no a dreas como
fisioterapia, rehabilitacion fisica, salud ésea, bienestar emocional y atencién psicoldgica

especiohzodo, etc.
Particularidades del proceso de Tr@spbrﬁe

El Jrrosp|omfe genera mucho temor por ser O|go muy desconocido. No hoy buena
comprension del proceso: por qué se hace, para qué, que beneficio aporta sobre la
em(ermedod, en qué consiste paso a paso, durocio’n, riesgos, efectos odversos,
necesidades especio|es que surjan por el Trosp|on+e, impacto sobre la calidad de vida,

porcentaje de éxito, efectos secundarios a corto % |0rgo p|on que podrfo fener.
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Es importante que el profesion0| sanitario dé confianza al pacienfte, que genere el
espacio para hacer pregunfas y repeﬁr|os tantas veces como sea necesario. Por ofra
parfe, es importante educar a los pacientes en las dreas de autocuidado y esfrategias

que pueden poner en marcha para facilitar el proceso del Trosp|orfre.
Perspectiva de los pacientes sobre los distintos roles socio-sanitarios

Enfermeria

Primera toma de contacto, suele ser un profesiono| en el que los pacienfes se
muestran muy ogrqdecidos debido dl soporfe que ofrecen tanto en la prdactica
clinica como en el establecimiento de un contacto mds humano. Enfermeria seria el
rol que mdads se aproxima a la comunicacién cercana y empdtica hacia las
necesidades de los pacientes. La frecuente inferaccion, por ejemp|o en HospiTo| de

Dia, facilita el desarrollo de vinculos emocionales.

Nutricionista

lLos pacientes reconocen que existen, pero no se ofrece de forma rutinaria el acceso a
este especiohs’rq LLos pacientes refieren que perciben dificultades para identificar a un
profesiono| especio|izoc|o en oncohemgfobgfo que les formen sobre las necesidades
nutricionales de un paciente con Mieloma Mu|’rip|e % les oyude a establecer una dieta
adecuada que mejore su bienestar y su calidad de vidg, Confribuyendo ademds a su
salud dsea y la prevencion de prob|emos derivados de la enfermedad (insuficiencio
renal, por ejemplo). Estas barreas de acceso aumenta la consulta a fuentes de
informacién externas que en ocasiones No sélo advierten sobre nutricién, sino que
proponen el consumo de medicina alternativa y sup|emen’ros, no siempre beneficiosos

para el pacienfe y en ocasiones hasta pe|igrosos.
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Fisioterapeuta
LLos pacientes desconocen las posibihdodes que ofrece la ﬂsioferopio para el manejo

de sintomas v la recuperacién de las secuelas.

Psicooncologia

A|gunos pacientes identifican el rol del psicé|ogo, pero desconocen la ﬁguro del
psicooncé|ogo COMO un especio|is’ro en las necesidades % las intervenciones con
pacienfes con Mieloma Mu|ﬂp|e, esto sucede porgue este rol no estd infegrado en el
proceso asistencial ni forma parfte de los servicios de fdcil y constante acceso a o

|OI’gO de |O em(ermedod.

LLos pacientes que han contado con esta intervencion comp|emen’r0rio a su afencion
clinica, evolucionan mejor en su dimensién emocionall y se Qdop’ron mejor a los
cambios que frae la em(ermedod, siendo mds activos en el autocuidado y en el
cump|imien’ro de las pautas médicas. Esta motivacién se mantiene estable en

proporcién directa a la duracién de la intervencién psicooncoldgica.

El psicooncélogo facilita la relacién médico-paciente al preparar al paciente en

esftrategias de mejora.

Oncologia Radioterdpica
Los pacientes no relacionan a los “radioterapeutas” con la especialidad de
‘oncologia”. Existe sin embargo un buen grado de satisfaccion hacia las

infervenciones en rodioferopio, convirtiéndose a veces en un muy buen interlocutor
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para el seguimienfo y la mejora de la relacién g|obc1| médico—pocierﬁe.

Hematologia
Aungue inicialmente desconocido, tras el diognésﬁco odquiere un protagonismo
relevante en la percepcidn de los pacientes sobre el tratamiento v los cuidados de

|C1 emfermedod.

El hemoﬂré|ogo es la referencia médica. Cuando este es cercano % accesible facilita
[ odopfocio’n del paciente y la perspectiva del proceso asistencial pero si este es

POCO accesible el efecto es diametralmente opuesto.

Médico de familia y Atencién Primaria
Atencién primaria en general se percibe mds divorciada de la intervencién
hospifobrio, ademds en ocasiones persiste el recuerdo del fiempo previo al

diogno’s’rico en el que los sinfomas no eran inTerpreTodos adecuadamente.

Es necesario mejorar la integracién mds consistente y sistemdtica de atencién
primaria para seguimiento de prevencion sobre enfermedades sobrevenidas por la
condicién del Mieloma Multiple o de los tratamientos (vacunas, infecciones,

afecciones del rifion, entre oTros).

Cuidados Paliativos
Desconocimiento del alcance de la intervencion en fases fempranas sobre todo en
relacién al control del dolor % los cuidados de soporte para los sinfomas. Cuidados

po|ioﬁvos se interpreta como el fin de la vido, y por ello se retrasa el aceptar su
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intervencion. Pero cuando intervienen, este pro{esiono| es muy bien admitido y
valorado porque es incuestionable el cambio que frae a la calidad de vida. Seria

necesario potenciar su infervencion en las fases fempranas de la enfermedad.

Medicina de trabajo

LLos pacientes no tienen una buena percepcion del inspector sanitario debido a las
barreras de acceso al reconocimiento de incopecid@des. Sin emborgo, son
profesiono|es claramente alineados con las necesidades de los pacientes que
defienden el mejor equi|ibrio entre las secuelas de la enfermedad % las

oporTunidodes de normalizar la vida laboral.

LLos inspectores médicos demandan informes médicos mds comp|e’ros % detallados,
que incluyan no sélo la situacién clinica, sino que permitan comprender v valorar en
su justa medida las secuelas de la enfermedad, la sinTomoTo|ogfo persistente, el
prondstico vy riesgo de recaida. Es muy dificil interpretar “remisién completa” en
Mieloma Mu|ﬂp|e, porgue esta nada tiene que ver con una remision comp|efo en un
cdncer de mama, o en un cdncer de tiroides, por ejemplo. El Mieloma Muiltiple
suele estar asociado a neuropatias perh(éricos, alto riesgo de recaida o
refractariedad, las secuelas oseas son muy limitantes % todo ello inﬂuye en las
posibihdodes de una vuelta al Trobojo en condiciones Sptimas. Hay enfermedades
que per sé, deberian facilitar el acceso a una incapacidad. Y también a que esa

mcopocidod sed goron’rizodo en el fiempo.

Se demandan informes que expresen la realidad de la vida diaria de un paciente
con Mieloma Mu|ﬂp|e. Los inspectores médicos se enfrentan a un jurodo en el que

ofros componentes no son médicos y ese conocimiento limitado dificulta el
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reconocimiento de las barreras que existen para una reincorporacion laboral.
Entonces es importante decir nimeros de INngresos, el nimero de revisiones
periédicos, datos clinicos que den un avall para ellos jusﬂﬁcar el por qué ellos

consideran que el paciente debe seqguir de bojo.
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Grupo de trabajo profesionales socio-sanitarios

Se realizé un grupo focal con los profesionodes sanifarios que representan a las
especiahdodes que infervienen habitualmente en el proceso de diognésﬁco Yy
tratamiento del mieloma multiple, en su visién mds clinica:

- Hematologia

- Enfermeria hematoldgica

- Enfermeria oncolégica

- Oncologia Médica

- Oncologia Radioterdpica

- Anatomia Patoldgica

- Farmacia Hospitalaria

Se integraron ademds perﬁ|es socio-sanitarios comp|emenforios a la atencidén
sanitaria como lo son psicooncologia, fisioterapia y rehabilitacién fisica, medicina del

trabajo y nutricién.

Se disefié un cuestionario d partir de la base proporcionodo por o intervencidn
realizada previomente con pacienfes, con el objeﬂvo de orientar el dio’|ogo % favorecer
el debate sobre los femas mds relevantes en la perspectiva de los pacientes. También se
proporciond un modelo de proceso asistencial del Mieloma MU|ﬂp|e que permitiera

tener una vision de la comp|ejio|od de las intervenciones sanitarias para el paciente.
Resultados del debate
Se detecta en primer |ugor una clara ausencia de una hon de ruta Unica para el

paciente con Mieloma MLJ|ﬂp|e. La disponibihdgd de recursos y servicios no es

homogéneo en todo el mapa hospifobrio, lo que genera una situacion de inequidod.
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Los profesionales sanitarios son conscientes de las diferencias existentes y también de
como esta falta de homogeneidod ofecta el disefio de un pro’roco|o Unico que infegre
no sélo las necesidades clinicas de la enfermedad sino sobre todo las relacionadas con

las dreas comp|emerﬁorios que intervienen en la calidad de vida de los pacientes.

Es necesario estandarizar un nivel de atencién sanitaria Unico optimo, que pueda
infegrarse equitativamente goronﬂzondo el acceso a los tratamientos y a la atencidn
inTegro| del paciente con Mieloma Mu|ﬁp|e. Esto no debe ser incompoﬁb|e con el
desarrollo e identificacién de centros de referencia, mds preparodos para la
investigacion clinica, la generacién de conocimiento y la atencién especializada, que

debe ademds servir de guia para todo el sistema sanitario.

Se observan limitaciones en la integracion de Atencién Primaria en el proceso de
diognésﬁco del Mieloma Mu|ﬁp|e. Atencién Primaria debe contar con recursos
destinados a reconocer la sinTomQTo|ogfo cenfrdndose en la sospecha diagno'sﬂco, para
reconocer las derivaciones necesarias % realizarlas % también para infegrarse en el

seguimiento durante el tratamiento y la supervivencia.

Se detecta una mayor disposicio’n a considerar la participacion en ensayos clinicos,
como alternativa de tratamiento, cuando el paciente estd siendo atendido en un centro
que desarrolla investigacién clinica. Esto se debe a que el equipo médico estd mds
concienciado con el valor del acceso a un tratamiento experimenfd cuando éste ofrece
un beneficio potencial superior al “standard of care” o cuando el paciente tiene
necesidades especio|es no cubiertas con los tratamientos dispomb|es. Ocurre lo inverso
en centros no involucrados con la investigacion. Lo que nuevamente genera inequidddes

en el acceso. El progreso en [ investigacion y [ mejora de la percepcion de los
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pacientes sobre la partficipacion en un ensayo clinico requiere de lo integracion

sistemdtica de esta conversacién como parte de la comunicacién médico-paciente.

La enfermeria especiohzodo en hemofo|og|’o aporta un valor esencial y asi fue
expuesto en el grupo de Trobojo. La proximidgd al pacienfe le permife conocer en
profundidod sus necesidades, el manejo de los sinfomas % el reconocimiento de los
signos, lo que la convierte en un pi|0r clave para apoyar la intervencién clinica y para
facilitar el acceso a la informacién de los pacientes infermediando con todo el equipo
médico. Sin embargo, la carga de tareas administrativas satura en ocasiones al servicio
de enfermeria mermando sus copocidodes para aportar todo el valor poTencio| de su
rol como gestora sanitaria. También, la falta de reconocimiento de la especialidad se

convierte en una barrera.

LLos pacientes mayores pueden presentar comorbilidades gue no siempre son
valoradas e integradas en el tratamiento del Mieloma. Existe una necesidad de
reconocer las diferencias de atencidn requeridos por el paciente p|uripo+o|égico %
po|imedicoo|o, identificando los riesgos asociados % estableciendo esfrategias de
atencién desde los distintos niveles asistenciales. La Frogmenfocién de la sanidad
dificulta la comunicacién entre estos niveles asistenciales y la puesta en marcha de
infervenciones que favorezcan la prevencion de prob|emos sobrevenidos por su

condicién de pluripatolégicos.

Tampoco hay una orientacién sistemdtica y perfectamente homogénea sobre el
riesgo de trombosis asociada al céncer, y es necesario incluso informar a los pacientes

sobre este riesgo, las esfrategias de prevencion y el reconocimiento de los sintomas.
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En la fase de tratamiento, y anfe los pacientes candidatos a Trospbrﬁe de médula
dseq, se detecta la necesidad de contar con recursos informativos y formativos que
permitan al profesioncﬂ sanitario contribuir SOptimamente a la preparacion fisica %
psico|égico del paciente. Esta necesidad, ya detectada en el grupo de pacientes, reclama
el desarrollo de un p|cm de obordoje al pacienfe en la fase previa al Trospbrﬁe de médula
dseq, que le permita ||egor a éste en la mejor condicidn y conocer tanto el Proceso como

las comp|ic0ciones O riesgos pofencio|es, comprendiendo ademds el autocuidado.

El Mieloma MLj|ﬁp|e puecle ser muy incapacitante, por la presencia y persistencia de
dolor vy las consecuencias de las lesiones dseas. Los profesionales clinicos desconocen el
alcance de las intervenciones basadas en la ﬁsioTeropio como drea de soporte. Y esto
evidencia la necesidad de Qmp|ior los equipos inTerdisciphnor@s promoviendo una
infegracion y una comunicacion transversal que favorezca la atencidn inTegro| del
paciente y la sinergia enfre las especio|idodes médicas, mejorondo ademds la distribucion

de los recursos sanitarios al infegrar cuidados de soporte eficientes y coste-efectivos.

|guo|merﬁe el acceso a cuidados po|ioﬂvos no estd homogéneomerﬁe manejado en
el tfratamiento del paciente con Mieloma M0|ﬁp|e. Su nivel de experiencia vy alto grodo
de especio|izocién en el control de sinfomas como el dolor, tan comun en esta
enfermedad, conduce a la clara necesidad de potenciar su participacion en el proceso
asistencial guronﬂzondo el acceso equitativo y estandarizado. Se ha demostrado que
los pacienfes que reciben cuidados po|io’rivos desde el inicio de los fratamientos
reportan mejor calidad de vida. Es necesario por fanto Qmp|i0r el did|ogo enfre
pacientes y profesiono|es sobre el control de los sintomas, reconociendo las necesidades

de soporte y derivando oporfunamente.




Mieloma Multiple

Medicina del Trobojo expuso las limitaciones para el reconocimiento de las
incepocidodes, en parte por el desconocimiento de la enfermedad, y por la poca
precision de los informes médicos, no estando orientados a la valoracién de las
limitaciones funcionales relacionados con las oporfuniclodes laborales. Surge la
necesidad de establecer criterios comunes de valoracién, sin cabidas a interpretacion.
Por ejemplo, el desarrollo de una guia especifica sobre la terminologia asociada a los
fumores |fquidos % las secuelas del Mieloma MLJ|Tip|e Qyudon’o a reconocer los
oroblemas vy limitaciones que esconde “una remisién completa” o “una remisién estricta’,
por ejemp|o. Esta guia debe establecer la mefodo|og|’o para realizar informes médicos
orientados a la inspeccién médica, contemplando no sélo la valoracién médica, datos
clinicos % los signos de enfermedad sino también la sinfomofo|og|’o, secuelas, carga de
la enfermedad en relacién a visitas hospifobrias, pruebos de seguimiento, citas para

revisiones periédicgs, riesgo de recaida o refractariedad, entre otras variables.

Dado que lo pacientes con Mieloma Mu|ﬁp|e son pacientes con una Mayor
incidencia de infecciones dado a su condicidn inmunodeprimido, son frecuentes los
aCcesos por urgencias, siendo la casuistica mayor [ presencia de fiebre e infecciones %
en menor medida fallos cardiacos o renales (aunque estos pueden ocurrir por las
caracteristicas de la emcermedod), exponiendo al paciente ademds a riesgos para su
salud por la falta de una distincidn que permita diferenciar la ruta asistencial de estos
oacientes. Tras debatir este tema con los distintos profesioncﬂes sanitarios se observa la
necesidad de la elaboracién de unas guias de protocolo de actuacién unas en
emergencias/urgencias, porque no todos los hospifo|es cuenfan con hemofébgos de

guardia presencial 24 horas.

A partir de este debate, y de la revisién de los retos % las barreras de la practica

diaria asistencial en el Mieloma Mu|ﬁp|e surgieron las siguientes categorias:




Categoria
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Definicidn

BGFF@FCJS economicas

- Falta de acceso a tratamientos o prob/emas de inequidad en Espafia en
relacién a los tratamientos. Los tratamientos autorizados para su
comercializacién pueden no estar disponibles en una comunidad auténoma
en concreto, o en un hospital en concreto, lo que condiciona el tratamiento a
un factor econdmico y no a una decisién clinica.

- Barreras para el acceso a una segunda opinién médica o para un cambio de
hospital cuando este implica un cambio de comunidad auténoma.

- Merma en los recursos humanos. Barreras para contar con el nimero de
profesionales sanitarios idéneo para una atencion de calidad centrada en las
necesidades del paciente que contemple las dimensiones de la calidad de vida.

- Los recortes en sanidad en el dmbito social impiden contar sistemdticamente
y de manera general con profesionales socio-sanitarios complementarios
como psicdlogos, terapeutas ocupacionales, nutricionistas, fisioterapeutas,
todos estos profesionales formados en oncologia.

Plazos en la atencidn
al paciente

- Falta de tiempo para dedicar a cada consulta médica por exceso de carga
asistencial (nimero de citas y pacientes atendidos).

- Falta de coordinacidn entre los profesionales sanitarios del mismo hospital y
entre niveles asistenciales.

Barreras que afectan
el seguimiento clinico
de la enfermedad

- La intervencion interdisciplinar no es homogénea si estd sistemdticamente
implantada con los mismos criterios, lo que impide que el sequimiento del
paciente responda a una hoja de ruta homogénea que facilite la
participacién de todas las profesiones socio-sanitarias que idéneamente
podrian aportar valor y calidad de vida.

- No existe un protocolo tinico para la valoracién y el seguimiento de la
calidad de vida del paciente con Mieloma Muiltiple, que permita establecer
estrategias cuyos resultados sean medibles.

- Limitaciones para una derivacién de cardcter externo por necesidades tanto
clinicas como complementarias (psicoldgica, social..)

Barreras para la
promocidn de una
vision holistica de
las necesidades de
los pacientes

- Los profesionales sanitarios se beneficiarian de recibir informacidn sobre el
beneficio potencial que ofrecen otros roles sanitarios y de atencidn social, y sus
dreas de intervencién para mejorar la calidad de vida de los pacientes con
Mieloma Muiltiple.




Calidad de vida y

atencién domiciliaria

Mieloma Multiple

- De nuevo se observa la barrera de atencidn sistemdtica a la calidad de vida,

por la falta de integracién de profesionales socio-sanitarios enfocados en
este objetivo.

- Falta de un instrumento vdlido y actualizado a las nuevas estrategias de

tratamiento para valorar la calidad de vida, autonomia e independencia del
paciente asi como su estado emocional y fisico con respecto a las actividades
bdsicas de la vida diaria.

- Se sugiere el valor potencial de las unidades de atencién domiciliara para

pacientes de oncohematologia que no se puedan desplazar al propio
hospital o que por razones de cualquier indole puedan beneficiarse de un
seguimiento a domicilio.

- Acondlicionar la estancia hospitalaria a las necesidades del paciente

(oresencia de un familiar o cuidador, nutricién adecuada y apetitosa -se
tiende a restringir la sal, por ejemplo, sin distincicn de las necesidades de
cada paciente. Lo que supone un problema afiadido para aquellos que
presentan inapetencia a causa de la enfermedad).

- Ausencia de un protocolo de orientacidn al paciente sobre la adaptacién de

la estancia domiciliaria y a los cambios que impone la enfermedad.

- Que la atencién domiciliaria este formado por equipos multidisciplinares.

Barreras para la
comunicacion

- Falta de habilidades de comunicacién de profesionales sanitarios al

momento de comunicar el diagndstico o la progresién de la enfermedad.
No se contempla proporcionar estrategias o promover el desarrollo de
competencias emocionales.

- Los profesionales sanitarios no reciben formacién estructurada especifica

sobre la comunicacién médico-paciente, ni durante la carrera ni en la
prdctica clinica ni durante la formacidn en la residencia.

- Los profesionales sanitarios carecen de recursos de apoyo para el manejo de

la carga emocional de la profesicn y la prevencién del sindrome del
‘burn-out’, muy creciente actualmente en el entorno hospitalario.

- Habilidades para reconocer las necesidades del paciente mds allé de la clinica.

Barreras para la
promocion de
recursos de apoyo a
pacientes y
familiares

- Los profesionales sanitarios se beneficiarian de conocer el trabajo de las

organizaciones de pacientes y pueden encontrar en ese conocimiento un
recurso de apoyo para la atencién integral del paciente, para cubrir sus
necesidades de informacién y de integracidn social y para mejorar su calidad

de vida.

- Falta de integracidn sistemdtica y del acceso a intervenciones con

nutricionista, fisioterapeuta, rehabilitacién fisica y psicooncologia, para el
bienestar del paciente.




Barreras para la
promocidn y el
acceso a la
investigacidn clinica

Barreras para la
intervencidn de
enfermeria
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- Existe una clara predisposicién a hablar de los ensayos clinicos cuando el
profesional sanitario estd involucrado en la investigacion clinica, pero se
detecta resistencia para considerar esta opcidn terapéutica en los
profesionales que no disponen de ensayos clinicos en sus hospitales o que se
encuentran alejados de la investigacion en general.

- La ausencia de directrices homogéneas sobre la consideracion de los ensayos
clinicos como una alternativa de tratamiento en todas las fases de la
enfermedad contribuye a la pobre percepcion de los pacientes sobre este
recurso como una opcion de tratamiento normalizada. Los pacientes perciben
que este recurso se reserva para la fase avanzada de la enfermedad y en
ausencia de tratamiento para su condicién y esto hace atin més dificil el
abordaje de este tema en las fases proximas al primer diogno’sﬁco.

- Hay muchos ensayos clinicos enfocados en la cronificacién de la
enfermedad, pero existe una inquietud sobre la investigacidn orientada hacia
la curacién, y hacia una relevante mejora de los sintomas de la enfermedad
y no sélo de los signos.

- La carga de tareas administrativas satura en ocasiones al servicio de enfermeria.

- La falta de reconocimiento de la especialidad es una barrera para la
promocidn del rol de enfermeria oncoldgica y hematoldgica como un pilar
clave para apoyar la intervencion clinica en el Mieloma Muiltiple, para detectar
las necesidades y para facilitar el acceso a la informacién de los pacientes.

- Incluir material de apoyo en los servicios para que ayuden a las enfermeras
a dar soporte.

- Unificar recursos a nivel nacional hospitalario en oncohematologia.
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Necesidades de habilidades de comunicacion
de los profesionales sanitarios

Comprension de las necesidades de informacién distribuidas a lo |Qrgo de la enfermedad
Los profesiondes sanitarios tienen un rol imporftante en la formacion a los pacientes, pero
no cuentan con las herramientas que les permitan comprender el proceso de odap’rocién de
cada paciente a su enfermedad y como este inﬂuye en la necesidad de informacién de los
pacientes. Es esencial promover el o|ié1|ogo basado en preguntas, porque estas permiten
e><|o|oror esas necesidades. También desarrollar habilidades para comunicar noficias
“dificiles”, explicar los términos médicos v saber invitar al paciente a participar de un didlogo

que permifta al paciente senfirse inTegrodo en las decisiones médicas.

Informar al paciente sobre tratamientos % pruebos

Es necesario acercar los informes médicos % las decisiones clinicas a los pacientes,
desde el momento previo al diqgnésﬂco. No hoy un profoco|o de informacién al
paciente sobre el objetivo y el valor de las pruebas diagnésﬁcos, fampoco se orienta al
paciente adecuadamente sobre la preparacion fisica % psico’égicc a esftas pruebas %
cuando se hace se limita a una hoja informativa que no aclara dudas ni permite
proponer preguntas. La rutina profesioan no reconoce las necesidades de informacion
de los pacientes vy la carga asistencial dificulta que los sanitarios detecten estas
necesidades % den respuesta en tiempo vy forma. Promover una medicina mds
‘informativa” y mds humana significa favorecer la comprensién del paciente v su
Qdopfocién incluso a la pruebo que puede parecer mds sencilla, pero que anfe el
cambio que representa la enfermedad supone un impacto psico|égico. Los sanitarios
deben contar con recursos orientados a facilitar la informacién al paciente: qué, como y
el para qué de lo que se indica, sea una pruebo diognés’rica, sea un informe médico

(que requiere una traduccién al pociem’re) O un fratamiento.
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Alguna areas de mejora y lineas de
actuacion sugeridas

|mpu|so al diogmésﬁco precoz

Es necesario las barreras para el diognésﬁco e imp|emen’rc1r estrategias que permitan
mejorar el reconocimiento de los sinfomas del Mieloma Mtj|ﬁp|e. Se recomienda el el acceso
a p|ones de formacién en hemafobgfo asi como el disefio de o|gorifmos que permitan
relacionar sinfomas y guiar el diagnésﬁco precoz, orientados a los profesiono|es sanitarios
que ejercen en los niveles asistenciales mds proximos a los ciudadanos (atencion primaria,

medicina de familia y comunitaria).

También se debe pro{undizor en la o|ivu|gocic’>n social de las caracteristicas del Mieloma
MLJ|’ri|o|e, pAara promover el conocimiento de esta enfermedad, su cardcter en ocasiones

silencioso v los sinfomas mds comunes.

Favorecer el diagndstico precoz de las personas jovenes y la adecuacién del tratamiento a
sus necesidades % prioridodes

Aungue no sea tan habitual, el Mieloma Multiple afecta a personas jévenes,
encontrdndose casos de pacientes con edades comprendidos entre los 30 y 40 afios.
Nunca se debe desechar la realizacion de medu|ogromas en el estudio de una anemia
inexp|icob|e, y nunca se debe obviar la posibihdod de la presencia de un cdncer o de un
Mieloma Multiple independientemente de la edad de un paciente. Para estos pacientes, se
hace indispen50b|e ademds considerar las necesidades de preservacion de la fertilidad y

hacerlo de manera sistemdtica, garanﬂzondo el acceso a la informacion.

Informacion al paciente
Desarrollo, junto a las organizaciones de pacientes, de materiales informativos
comprensib|es dirigidos al paciente y a las familias. La informacién debe orientarse no sélo

al conocimiento de la enfermedad sino también a guiar al pacienfe en el proceso de toma
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de decisiones que afecten la seleccién del tratamiento considerando sus preferencias
individuales, oyuddndo|es a comprender y manejar los efectos adversos, los beneficios
pofencio|es % los riesgos, asi como ofreciendo una visién en el horizonte que permita

comprender €| Proceso de |CI em(ermedod Y |OS COmbiOS necesarios para convivir con QHO.

Apoyo a los pro{esiondes sanitarios involucrados en el Proceso asistencial del Mieloma Mu\ﬁpk
Es importante pensar en el desarrollo educativo de todos los profesionales involucrados
en el fratamiento del Mieloma Mtj|ﬁp|e, considerando no sdlo el tratamiento formoco|égico
sino también todas las estrategias dirigidos a incorporar cuidados de soporte clinico, fisico y
psico—socio|. Es necesario que los profesiono|es sanitarios comprendon la enfermedad %
valoren all paciente como un todo, midiendo los resultados en la perspectiva del paciente
inc|uyendo la calidad de vida. También se debe formar a los profesiono|es en la prevencion
y el manejo del sindrome del "burn-out” producto de la actual carga asistencial y la
comp|ejio|oo| de una enfermedad que se caracteriza por su tendencia a la refractariedad y @

la recaida.

Reconocimiento de los roles pro{esioncﬂes Comp\emenforios a la atencién clinica del
Mieloma Multiple (necesidades relacionadas con la calidad de vida)

Integracion de servicios comp|emerﬁorios: Establecer una hojo de ruta acorde a la
prob|emd’ric0 que fenga el paciente (psicé|ogo, Fisioferopeum, ferapeuta ocupqciono|,

neurdlogo, nutricidn, etc).

Las barreras que detectaron los pro{esiondes no estdn Q|ejodos de lo exp|icoo|o por los
pacientes, pues éstos manifiestan que No tienen acceso a otros servicios especio|izodos que

respondon ante las necesidades relacionadas con la calidad de vida.
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Un factor que se pasa por alto, por ejemp|o, es el de la nutricién, ya referido por los
pacientes. La carencia de un proJroco|o Unico y sistemdtico que integre la consulta de un
nufricionista especiohzodo en el proceso asistencial del Mieloma MLj|ﬁp|e, puede provocar
que el pacienfe recurra A fuentes externas de informacion pudiendo odopmr dietas que
exponen su seguridgd. Es necesario asegurar la permanencia del paciente en el circuito del
sistema sanitario y la prdctica basada en la evidencia. Es necesario desarrollar la
especialidad de la nutricién oncoldgica, estimulando la formacion de grupos de trabajo que
estandaricen la valoracién de las necesidades de los pacientes y la puesta en marcha de las
recomendaciones nutricionales que favorezcan la calidad de vida de los pacientes, la

tolerancia a los tratamientos, la salud dsea % la autonomia.

Acceso a la investigacion

Es importante incorporar informacion sobre la investigacion clinica en los momentos
inmediatos al diognésﬁco, evaluando si el paciente es e|egib|e O No para parficipar en
ensayos abiertos en fase de reclutamiento y el pofenci0| de beneficio que estos ofrecen para
el paciente. (Es imporfante anadir que aunque las decisiones sobre el tfratamiento deben
responder Unicamente a criterios clinicos, el acceso a un ensayo clinico permite que un
fratamiento ||egue al pacienfe sin sumar una carga extra al sistema sanitario. En un
momento en que se debate sobre la sostenibilidad del sistema sanitario se hace necesario
valorar en su justa medida los p|ones de acceso femprano y sostenible, siempre
estableciendo las prioridgdes en las decisiones clinicas % evaluando el beneficio, la seguridod,

la calidad de vida y las preferencios de los pocien’res.)

Medir resultados en salud
Se hace imprescindib|e la definicién de variables % estédndares de calidad centrados en

el paciente, que permitan medir los resultados en salud de las estrategias terapéuticas vy
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los planes de cuidado, pero también del proceso asistencial v del qué hacer en la prdctica
clinica, todo ello con el fin de conocer en profundidod la idoneidad de mantener lo
imp|emerﬁ0do actualmente % las necesidades de generar cambios que mejoren la

eficiencia sanitaria.

Disefio de intervenciones diﬂgidos a los pacientes p\uripo#obgicos

Es necesario evaluar la adecuacién del tratamiento farmoco|o'gico del paciente
p|urip0’ro|égico. Para ello es recomendable utilizar una estrategia de intervencidn
farmacéutica combinada, conocida por todos los profesiono|es sanitarios involucrados en la

atencién de un paciente con Mieloma Multiple.

Reconocimiento del valor del soporte psico|égico de los pacientes e incorporacion
sistemdtica en el proceso asistencial

No existe participacién de profesionales psicélogos en el estédndar de la atencidn all
paciente con Mieloma Mu|ﬁp|e y SU acceso es limitado donde se ofrece. Es necesario
asegurar el soporte emocional del paciente, por su contribucidn a la odopfocién del
paciente y su familia a la convivencia con la enfermedad. Sin emborgo, los profesiondes
clinicos no conocen el alcance de las intervenciones en psicoonco|og|’o, lo que dificulta

establecer esta integracion.

Necesidades de infegracion jur(dicg % social en el proceso asistencial
Reconocer las necesidades de los pacienftes en materia jurfdico sanitaria y sociall,
promoviendo recursos informativos que orienfen a sanitarios y a pacientes también sobre los

procedimienfos a seguir anfe prob|emos y necesidades relacionadas con su enfermedad.
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